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Inflammatory bowel disease (IBD) is de verzamelnaam voor Colitis ulcerosa en de 
ziekte van Crohn. Het zijn chronische darmontstekingen, waarvan de ziekteactiviteit 
wisselt en zich niet laat voorspellen. Door de lichamelijke klachten en het 
onvoorspelbare karakter van de ziekte zijn patiënten soms ernstig beperkt in hun 
dagelijkse activiteiten. Colitis ulcerosa en de ziekte van Crohn kunnen de kwaliteit 
van leven van de patiënt sterk beïnvloeden. Het doel van dit onderzoek is na te gaan 
op welke gebieden zich de grootste knelpunten voordoen bij patiënten met IBD (o.a. 
in vergelijking met andere patiëntengroepen en de gezonde bevolking). Tevens wordt 
nagegaan in hoeverre verschillen in (aspecten van) kwaliteit van leven samenhangen 
met, dan wel verklaard kunnen worden door, demografische variabelen, kenmerken 
van de ziekte (ernst, ziekte-aktiviteit), 'health locus of control', sociale steun en 
ziekteacceptatie. Het uiteindelijke doel van het onderzoek is het verzamelen van 
relevante informatie ten behoeve van de zorg aan IBD patiënten. 
De onderzoeksgroep is verkregen door een a-selecte steekproef te trekken uit de 
patiëntenadministratie van de Maag Darm Lever afdeling van het AZG. Het betreft 
patiënten die niet zijn opgenomen zijn in het ziekenhuis, maar thuis verblijven. 
Inclusiecriteria waren: de diagnose Colitis ulcerosa/ ziekte van Crohn/ indeterminate 
colitis is door een arts gesteld, de patiënt is onder behandeling in het AZG en de 
leeftijd is achttien jaar of ouder. In totaal zijn er 165 patiënten benaderd en 143 
personen hebben de vragenlijst teruggestuurd (respons van 86.7%).  Uitkomsten: 
 
Lichamelijke klachten 
De meest voorkomende lichamelijke klachten bij onze onderzoekspopulatie zijn 
buikpijn (76,5%), slijmverlies bij de ontlasting (61,3%) en bloedverlies bij de 
ontlasting (42,5%).  De laatste twee genoemde klachten kwamen vaker voor bij de 
pati?nten met Colitis ulcerosa. Andere veelvoorkomende klachten waren waterdunne 
ontlasting, pijnlijke aandrang, anale pijn en ongewild verlies van ontlasting. Pati?nten 
met de ziekte van Crohn hadden vaker last van waterdunne ontlasting en ongewild 
verlies van ontlasting. Van de extra-intestinale verschijnselen kwamen moeheid 
(70,5%) en huidafwijkingen (28,8%) het meest voor bij de IBD pati?nten. Met name 
bij de groep met de ziekte van Crohn kwamen fistels regelmatig voor (14,6%) en bij 
de groep met Colitis ulcerosa gewrichtspijn (60,0%). 
 
Kwaliteit van l even 
Alle IBD pati?nten hebben een verminderd fysiek functioneren in verhouding tot de 
referentiegegevens afkomstig van de algemene bevolking. De groep pati?nten met de 
ziekte van Crohn is ernstiger beperkt in het fysieke functioneren dan de groep 
pati?nten met Colitis ulcerosa. Ook het psychisch functioneren van de IBD pati?nten 
is slechter dan het psychisch functioneren van de bevolking. De pati?nten met de 
ziekte van Crohn hebben een slechter psychisch functioneren dan de pati?nten met 
Colitis ulcerosa. Op sociaal gebied hebben IBD patiënten ook een slechtere kwaliteit 
van leven dan de bevolking. Wederom is het sociale functioneren van de pati?nten 
met de ziekte van Crohn sterker aangedaan dan het sociale functioneren van de 
pati?nten met Colitis ulcerosa. Het oordeel van de IBD pati?nten over hun algemene 
gezondheid is veel slechter dan het oordeel van de bevolking over hun algemene 
gezondheid. Het ervaren van pijn komt ook vaker voor bij IBD pati?nten in 
verhouding tot de bevolking. De pati?nten met de ziekte van Crohn vinden hun 
algemene gezondheidstoestand slechter dan de pati?nten met Colitis ulcerosa en ze 
ervaren meer pijn dan de pati?nten met Colitis ulcerosa. 
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De duur van de ziekte heeft geen invloed op de kwaliteit van leven van de pati?nt. Een 
hogere ziekteactiviteit gaat daarentegen wel gepaard met een slechtere kwaliteit van 
leven. Ditzelfde geldt voor de ziekte-ernst. Een hogere ziekteactiviteit betekent met 
name een slechter fysiek en sociaal functioneren en een hogere ziekte-ernst gaat 
vooral gepaard met een slechter emotioneel en sociaal functioneren.  
 
Ziektecognities 
Er bleken geen significante verschillen te zitten tussen de scores op ziekteacceptatie, 
hulpeloosheid en ‘disease benefits’ van de pati?nten met de ziekte van Crohn en de 
pati?nten met Colitis ulcerosa. Ook scoorden de IBD patiënten niet significant hoger 
of lager dan pati?nten met reumatoïde arthritis of multiple sclerosis op deze 
variabelen.  
Een hogere mate van ziekteacceptatie gaat met name samen met een beter emotioneel 
en sociaal functioneren. Een hogere mate van het gevoel van hulpeloosheid gaat met 
name samen met een slechtere score op het sociaal functioneren en rolbeperkingen ten 
gevolge van een fysiek probleem. Het verband tussen de hulpeloosheid en kwaliteit 
van leven is sterker dan het verband tussen ziekteacceptatie en kwaliteit van leven. De 
mate van hulpeloosheid lijkt dus een belangrijkere rol te spelen bij het bepalen van de 
kwaliteit van leven. De duur van de ziekte heeft geen invloed op de mate van 
ziekteacceptatie of hulpeloosheid. Een hogere ziekteactiviteit zorgt daarentegen voor 
een lagere ziekteacceptatie en een hogere mate van hulpeloosheid. Een hogere ziekte- 
ernst gaat ook samen met een lagere ziekteacceptatie en meer hulpeloosheid, maar in 
mindere mate dan de ziekteactiviteit. 
 
Sociale steun 
Pati?nten met de ziekte van Crohn en pati?nten met Colitis ulcerosa ontvangen in 
dezelfde mate sociale steun. Het tekort aan steun dat ze ervaren is opvallend laag. De 
hoeveelheid sociale steun die IBD pati?nten ontvangen heeft geen invloed op de 
kwaliteit van leven. Wanneer de pati?nten een tekort aan steun ervaren, gaat dit wél 
gepaard met een verminderde kwaliteit van leven. Vooral het psychisch functioneren 
van de pati?nt neemt af bij een groter tekort aan sociale steun.  
 
Controle 
De score van de IBD pati?nten op de Mastery-schaal is vergelijkbaar met scores van 
patiënten met RA of MS. De score wil zeggen dat de IBD pati?nten in dezelfde mate 
als RA of MS patienten het gevoel hebben dat ze controle op de omgeving hebben. 
Hoe meer men het gevoel heeft invloed op de omgeving te hebben, hoe hoger de 
kwaliteit van leven. Vooral een beter mentaal functioneren en een betere algemene 
gezondheidsbeleving hangen sterk samen met een hogere mate van controlegevoel.  
 
Samengevat  
IBD, met name de ziekte van Crohn, is een aandoening met een forse negatieve 
impact op het psychisch, fysiek en sociaal functioneren. Met name de ernst van de 
gastro- intestinale symptomen in combinatie met beperkingen die men bij het dagelijks 
functioneren ondervindt, hebben een directe, negatieve invloed op het mentaal 
functioneren. Het valt aan te bevelen om naast de bestrijding van ziektesymptomen ook 
aandacht te besteden aan het psychisch en sociaal functioneren van IBD 
patiënten. Met name een vergroting van de ziekteacceptatie en vermindering van 
gevoelens van hulpeloosheid (gezien de hoge correlatie met diverse aspecten van 
kwaliteit van leven) kan een positieve invloed op de kwaliteit van leven hebben. 
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Hoofdstuk 1:  Introductie 
 
1.1  Onderzoeksprobleem 
 
Inflammatory bowel disease (IBD) is de verzamelnaam voor Colitis ulcerosa en de 
ziekte van Crohn. Het zijn chronische darmontstekingen, waarvan de ziekteactiviteit 
wisselt en zich niet laat voorspellen. Patiënten met IBD hebben vaak last van een 
onregelmatige stoelgang, buikpijn, moeheid en vele andere symptomen. Veel 
patiënten worden langdurig behandeld met medicijnen, maar wanneer dit niet 
voldoende is, is een operatie soms noodzakelijk. Bij een deel van de patiënten treden 
tevens extra- intestinale verschijnselen op. Door de lichamelijke klachten en het 
onvoorspelbare karakter van de ziekte zijn patiënten soms ernstig beperkt in hun 
dagelijkse activiteiten.  
 
 
1.2  Inflammatory Bowel Disease 
 
Inflammatory Bowel Disease (IBD) is een verzamelnaam voor een groep chronische 
ontstekingsziekten van het maagdarmkanaal, waarvan de oorzaak onbekend is. IBD is 
onder te verdelen in Colitis ulcerosa en de ziekte van Crohn. IBD is een chronische 
ziekte, waarvan de ziekteactiviteit wisselt en zich niet laat voorspellen. Er wordt 
geschat dat er in Nederland ongeveer 50.000 mensen zijn met IBD. Per jaar wordt er 
in Nederland bij ongeveer 1000 mensen de ziekte van Crohn gediagnosticeerd en bij 
ongeveer 1500 mensen colitis ulcerosa.  
Beide ziekten komen vooral bij jong volwassenen voor, de helft tot twee derde 
van de patiënten is nog geen dertig jaar oud wanneer de ziekte zich manifesteert. De 
ziekte komt evenveel bij mannen als bij vrouwen voor. Over het ontstaan van de 
ziekte bestaat nog veel onduidelijkheid. Het lijkt afhankelijk te zijn van meerdere 
factoren; genetische, infectieuze, immunologische en psychologische. Twee tot vijf 
procent van de patiënten met IBD blijkt één of meer familieleden met deze ziekte te 
hebben. De ziekte komt meer voor bij blanke mensen dan bij donkere mensen. Er lijkt 
dus sprake te zijn van een genetische predispositie om de ziekte te krijgen. Roken 
verergert het verloop van de ziekte van Crohn, maar lijkt een beschermende werking 
te hebben tegen Colitis ulcerosa. Patiënten ondervinden vaak veel hinder van IBD. De 
impact op hun kwaliteit van leven kan groot zijn. 
 




Bij Colitis ulcerosa blijft de darmontsteking beperkt tot het colon (de dikke darm). De 
ontsteking bij Colitis ulcerosa kent twee belangrijke kenmerken: het begint in het 
rectum (het laatste deel van het colon) en het omvat een aaneengesloten stuk darm. In 
ongeveer driekwart van de gevallen blijft de ontsteking beperkt tot het rectum of het 
linker colongedeelte. Bij 10-15% is er sprake van een pancolitis, het hele colon is dan 
aangedaan. De ontsteking blijft beperkt tot het slijmvlies van de darmwand. Het 
slijmvlies is rood, gezwollen en het gaat makkelijk bloeden. Deze eigenschap zorgt 
ervoor dat het verlies van bloed met of zonder ontlasting het belangrijkste kenmerk 
van de ziekte is.  
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Klachten 
 
De klachten die een patiënt met Colitis ulcerosa ervaart, zijn sterk afhankelijk van de 
uitgebreidheid en de ernst van de ontsteking. De meest voorkomende symptomen zijn 
diarree met bloedbijmenging, buikpijn, koorts en gewichtsverlies. De klachten bij een 
milde vorm van de ziekte kunnen beperkt blijven tot één a twee keer per dag dunne 
ontlasting met weinig bloedbijmenging. Patiënten met een ernstige vorm daarentegen 
kunnen last hebben van frequente, waterige ontlasting met bloed- en pusbijmenging 
en hevige darmkrampen. 
Hoe uitgebreider en ernstiger de ontsteking, hoe groter de kans is op algemene 
ziekteverschijnselen als koorts, gewichtsverlies, een verminderde eetlust en anemie 
(bloedarmoede). De patiënten met een ernstige vorm van Colitis ulcerosa hebben 
soms last van extra- intestinale verschijnselen; verschijnselen die zich manifesteren 
buiten het maagdarmkanaal. Voorbeelden hiervan zijn arthritis en huidafwijkingen. 
Als het rectum voornamelijk is aangedaan, kan er sprake zijn van obstipatie en 




De klinische verschijnselen bij Colitis ulcerosa zijn vaak niet-specifiek. De buik kan 
wat opgezet en gevoelig zijn ter hoogte van het colon. De huid en slijmvliezen kunnen 
bleek zijn als gevolg van het bloedverlies. Bij de milde vorm van de ziekte worden bij 
het algemeen lichamelijk onderzoek vaak geen afwijkingen gevonden. Het klinische 
verloop van de ziekte verschilt per patiënt. Exacerbaties (‘opvlammingen’) en 
remissies (rustige perioden) wisselen elkaar af. Over het algemeen weerspiegelt de 
ernst van de symptomen de mate van aantasting van het colon en de ernst van de 
ontsteking. De meeste patiënten krijgen binnen een jaar na de eerste aanval een 
nieuwe exacerbatie. Ongeveer 85 % van de patiënten met Colitis ulcerosa heeft een 




Ten eerste kan er bloedonderzoek gedaan worden, waarbij er onder andere wordt 
gekeken naar de BSE (bloedbezinking), het Hb (hemoglobinegehalte) en het 
serumalbumine. Deze drie parameters geven een indruk van de ernst van de 
ontsteking. Ook wanneer er ontstekingen op andere plaatsen in het lichaam aanwezig 
zijn, kunnen deze waarden afwijkend zijn. Deze manier van diagnosticeren is dus niet 
specifiek. Er zal ook gekeken worden naar een eventuele bacteriële of parasitaire 
oorzaak van de klachten. In het bloed kan men ook eventuele tekorten aan vitaminen 
en mineralen aantonen. 
Voor het stellen van de diagnose Colitis ulcerosa is endoscopie essentieel. Bij 
endoscopie wordt er met behulp van een scoop (een dunne, soepele slang) via de anus 
in de dikke darm en in een deel van de dunne darm gekeken. Zo kan men zien of er 
sprake is van een ontsteking en waar die ontsteking zit. Kenmerken van de 
aandoening zijn al te zien bij rectoscopie (het bekijken van het rectum), omdat het 
rectum altijd is aangedaan. Om de uitbreiding van de ontsteking te beoordelen, moet 
de hele darm worden bekeken met behulp van een pancolonoscopie. Er kan ook 
röntgenonderzoek gedaan worden, voornamelijk van de dunne darm, en men kan een 
biopt nemen van het aangedane weefsel om het verder te onderzoeken. 
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Bij de ziekte van Crohn kunnen alle delen van het maagdarmkanaal aangedaan zijn. 
De ontsteking omvat geen aaneengesloten stuk darm, maar wordt afgewisseld door 
zogeheten ‘skip lesions’, oftewel gezonde stukken darm. Bij ongeveer 40 % van de 
patiënten bevindt de ontsteking zich uitsluitend in de dunne darm. Van de dunne darm 
is meestal het distale deel, het deel dat overgaat in de dikke darm, aangedaan. Soms is 
alleen het colon aangetast (15-20%), meestal gedeeltelijk, maar soms ook in zijn 
geheel. Bij 40-50 % van de patiënten zijn zowel de dunne darm als het colon 
ontstoken. In tegenstelling tot bij Colitis ulcerosa blijft het rectum vaak (50 % van de 
patiënten) onaangedaan en zijn alle lagen van de darmwand ontstoken, dus niet alleen 
het slijmvlies.  
Bij langer bestaan van de ziekte verdikt de wand van de darm en vernauwt de 
doorgang. Deze vernauwing is karakteristiek voor de ziekte en kan in elk deel van de 
darmen voorkomen waar het kan zorgen voor obstructie. Andere typerende 
afwijkingen zijn fissuren en fistels. Fissuren zijn smalle, buisvormige gaatjes in de 
darmwand die diep kunnen doordringen. Als gevolg hiervan kunnen fistels 
(verbindingen) ontstaan met andere holle organen zoals andere delen van de darmen, 
blaas, vagina en soms zelfs het huidoppervlak. De fistels ontstaan doordat het zieke 




Ook bij de ziekte van Crohn worden de klachten bepaald door de ernst en de 
lokalisatie van de ontstekingen. Het klachtenpatroon is veel gevarieerder dan bij 
Colitis ulcerosa, onder andere omdat de ontsteking op meerdere plaatsen kan zitten, 
bijvoorbeeld in de dikke darm en in de dunne darm. De plaats van de ontsteking 
bepaalt de aard van de klachten en kan helpen bij het voorspellen van de eventuele 
complicaties. De meest voorkomende klachten bij de ziekte van Crohn zijn koorts, 
buikpijn, diarree (meestal zonder bloed) en moeheid.  
Zit de ontsteking vooral in het colon, dan staan de klachten diarree en pijn op 
de voorgrond. Ook kunnen er klachten ontstaan als gevolg van fissuren, fistels en 
abcessen. Door vernauwingen in het laatste deel van de dikke darm kan tenesmus 
ontstaan. Wanneer de ontsteking vooral in het distale deel van de dunne darm zit, staat 
pijn, vooral in de rechter onderbuik, op de voorgrond. Diarree is vaak afwezig. Er zijn 
regelmatig algemene klachten als moeheid, gewichtsverlies, koorts, afname van de 
eetlust, misselijkheid en braken. Hierdoor kan het voorkomen dat er te weinig 
voedingsstoffen door het lichaam worden opgenomen, waardoor er tekorten aan 
vitaminen en mineralen ontstaan. Wanneer de ziekte zich op zeer jonge leeftijd 
manifesteert, kan hierdoor een groeivertraging optreden. 
Pijn is bij alle lokalisaties meer uitgesproken wanneer er een duidelijke 
vernauwing van de darm bestaat. Is de obstructie bijna totaal, dan treedt er 
koliekachtige pijn op. Bij de ziekte van Crohn kunnen dezelfde extra-intestinale 
verschijnselen optreden als bij Colitis ulcerosa. Tevens vindt men vaak afwijkingen 
van en rond de anus, zoals fissuren, fistels en abcessen. Dit geeft klachten door 
regelmatig vochtverlies of pijn.  
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Klinische verschijnselen 
 
De ziekte van Crohn verloopt in het algemeen veel trager, gelijkmatiger en met 
minder exacerbaties en remissies dan Colitis ulcerosa. Anemie treedt minder vaak op 
en kan ook het gevolg zijn van foliumzuurgebrek of een gebrek aan vitamine B12 
door een verminderde opname hiervan in de darm. Wel treedt er vaak gewichtsverlies 
op. Bij een ontsteking van het distale deel van de dunne darm is er drukpijn rechts 
onder in de buik. Het ontstoken darmdeel kan voelbaar zijn. Bij verklevingen of een 
abces in de buik is een massa te voelen. Bij slechts een geringe ontsteking is bij 
lichamelijk onderzoek vaak niets te vinden. De darm kan nauw zijn en weinig soepel 
aanvoelen. Bij een ernstige obstructie kunnen darmbewegingen zichtbaar en voelbaar 
zijn, doordat de darmen met grote kracht de inhoud door de kleine opening proberen 




Bij de ziekte van Crohn is zowel onderzoek van de dunne als dikke darm nodig. Dit 
gebeurt net als bij Colitis ulcerosa met behulp van bloedonderzoek, endoscopie, 
radiologisch onderzoek en het nemen van biopten. Bij 10-20 % van de patiënten is het 
niet mogelijk om een onderscheid te maken tussen de ziekte van Crohn en Colitis 
ulcerosa. Deze patiënten hebben ‘indeterminate colitis’, oftewel een mengvorm van 
beide ziektes. 
 
1.2.3 Complicaties van IBD 
 
De complicaties zijn onder te verdelen in lokale en systemische complicaties. Lokale 
complicaties zijn directe gevolgen van de ontsteking zelf, zoals fissuren, fistels en 
abcessen. Andere lokale complicaties zijn toxisch megacolon / toxische colitis en 
darmkanker. Deze complicaties kunnen zowel bij Colitis ulcerosa als bij de ziekte van 
Crohn voorkomen. 
 
Toxisch megacolon / toxische colitis 
 
De complicatie toxisch megacolon komt vaker voor bij Colitis ulcerosa dan bij de 
ziekte van Crohn. Bij het optreden van deze complicatie is er sprake van een ernstige 
ontsteking van alle lagen van de darmwand. Door het verlies van spiertonus, als 
gevolg van de ontsteking, rekt de wand van de darm uit en neemt de inhoud van de 
darm toe. Dit gaat gepaard met koorts en de patiënt is ernstig ziek. De buik is opgezet. 
Dit is een gevaarlijke situatie, omdat er een kans op perforatie van de darm bestaat als 
gevolg van de hoge druk in de darm. Van de patiënten met een toxisch megacolon 
sterft 10 %. Een toxische colitis is eveneens ernstig, maar hierbij is er nog geen sprake 




Darmkanker komt vaker voor bij mensen mét IBD dan bij mensen zonder IBD. Het 
hebben van IBD geeft dus een groter risico op het krijgen van darmkanker. Dit geldt 
voornamelijk voor patiënten met Colitis ulcerosa en in mindere mate voor patiënten 
met de ziekte van Crohn. Het meeste risico lopen patiënten met een uitgebreide 
ontsteking die langer dan tien tot vijftien jaar bestaat. De kans op darmkanker is dan 
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ongeveer dertig maal groter dan normaal. Vaak wordt het pas laat ontdekt, omdat het 
alarmerende symptoom van darmkanker (bloedverlies bij de ontlasting) tevens een 
symptoom van IBD is. Er wordt dan ook geadviseerd om bij deze groep patiënten 




Bij ongeveer 2-10 % van de patiënten met IBD komen extra- intestinale afwijkingen 
voor. De exacte oorzaak hiervan is onbekend. Soms hebben patiënten meer last van 
deze extra- intestinale afwijkingen dan van de darmklachten. Voorbeelden van extra-
intestinale afwijkingen zijn: huidafwijkingen, arthritis van één van de grotere 
gewrichten, oogafwijkingen en afwijkingen aan de galgangen met 
leverfunctiestoornissen. 
 
1.2.4 Behandeling van IBD 
 
Het doel van de behandeling van IBD is de klachten te verminderen, een remissie te 
bereiken en recidieven zo goed mogelijk te voorkomen. Bij de behandeling zijn drie 
onderdelen van belang: algemene maatregelen bijvoorbeeld ter verbetering van de 
voedingstoestand, geneesmiddelen en chirurgie. De geneesmiddelen die worden 
gebruikt remmen de ontsteking, maar kennen ook vervelende bijwerkingen. Als de 
ontsteking niet voldoende reageert op de medicijnen of er treedt een ernstige 
complicatie op, kan men overgaan op chirurgie waarbij (een deel van) de darm wordt 




Het vervelendste kenmerk van IBD is de onzekerheid over het verdere beloop van de 
ziekte. Er bestaan grote verschillen in de ernst en de aard van de klachten en in het 
resultaat van de behandeling. De meeste patiënten kunnen na de behandeling weer een 
redelijk normaal leven leiden. Patiënten met IBD blijven echter wel onder controle bij 
een arts en zullen meestal regelmatig bloedonderzoek en scopieën moeten ondergaan. 
De levensverwachting van patiënten met IBD is normaal. (Meer van der et Stehouwer, 
2001; Fauci et al, 1998; Website Crohn-Colitis, 2004) 
 
 
1.3  De gevolgen van IBD voor de kwaliteit van leven 
 
1.3.1 Het begrip kwaliteit van leven 
 
Het begrip kwaliteit van leven is moeilijk te definiëren. Het begrip kent vele 
dimensies. Het is per persoon verschillend welke factoren van invloed zijn op de 
kwaliteit van leven en in welke mate deze factoren de kwaliteit van leven 
beïnvloeden. Het is afhankelijk van zaken die je ze lf belangrijk acht. (Mouzas, 2001) 
Het begrip kwaliteit van leven is een maat voor fysiek, mentaal en sociaal welzijn en 
omvat het geheel van verwachtingen, wensen en behoeften in het leven. (Shivananda 
et al, 1993) Het is aangetoond dat slechts een deel van de kwaliteit van leven door 
ziekteaspecten bepaald wordt. Dit deel van de kwaliteit van leven wordt de 
‘ziektegerelateerde kwaliteit van leven’ genoemd. Ziekteaspecten spelen een grotere 
rol bij mensen met een chronische ziekte dan bij gezonde mensen.  
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Over de dimensies waarin de ziektegerelateerde kwaliteit van leven bij IBD kan 
worden onderverdeeld bestaat nog geen eenduidigheid. Het is inmiddels wel algemeen 
geaccepteerd dat het wordt onderverdeeld in de gebieden fysiek functioneren, sociaal 
functioneren en psychisch functioneren. Deze dimensies bepalen dus de ‘Health 
Related Quality of Life’ (HRQoL), de ziektegerelateerde kwaliteit van leven. Het 
begrip HRQoL meet de invloed van het hebben van een chronische ziekte op het 
dagelijks leven van de patiënt. Het wordt bepaald door de fysieke, psychologische en 
sociale status van de patiënt en de attitudes, zorgen en het gedrag van de patiënt als 
reactie op de ziekte. Het meten van de HRQoL geeft onder andere informatie over het 
welzijn van de patiënt, de behoeften van de patiënt, de zorgverlening en de 
effectiviteit van de behandeling. De metingen zijn subjectief, omdat de patiënt zelf 
rapporteert over zijn of haar HRQoL met behulp van vragenlijsten. ( Irvine, 1993; 
Drossman et al, 1989; Nordin et al 2002; Smith et al 2002; Irvine, 1993; Boer de et al, 
1998; Irvine, 1994; Irvine, 1995)  
 
Het bepalen van de HRQoL bij IBD patiënten is vooral belangrijk voor het 
identificeren van de problemen bij verschillende groepen patiënten, bijvoorbeeld 
patiënten met Colitis ulcerosa versus patiënten met de ziekte van Crohn. Het geeft 
eveneens inzicht in het aantonen van veranderingen in het klinische verloop van IBD 
en bij economische analyses. (Irvine,1993; Irvine, 1997) 
 
Voor het meten van de kwaliteit van leven zijn verschillende instrumenten 
ontwikkeld. Deze zijn onder te verdelen in generieke instrumenten en ziektespecifieke 
instrumenten. Generieke instrumenten meten algemeen welbevinden en zijn bij elke 
ziekte toepasbaar, maar ze zijn niet erg gevoelig voor kleine veranderingen in de 
ziekte. De uitkomsten zijn bruikbaar om te vergelijken met een gezonde populatie en 
met patiëntengroepen met andere ziektes. Ziektespecifieke lijsten daarentegen zijn 
zeer gevoelig voor kleine veranderingen in de ziekte en zijn, zoals de naam al zegt, 
specifieker. (Cohen, 2002) 
 




Colitis ulcerosa en de ziekte van Crohn kunnen de kwaliteit van leven van de patiënt 
sterk beïnvloeden. (Loonen et al, 2002; Pallis et al, 2002; Cheung et al, 2000; Mouzas, 
2001; Blondel-Kucharski et al, 2001; Casellas et al, 2002; Casellas et al, 2001; Petrak 
et al, 2001) De ziekteactiviteit heeft invloed op de kwaliteit van leven van de patiënt, 
maar de ziekteactiviteit lijkt niet de enige factor te zijn die de kwaliteit van leven 
bepaalt. Toch is het meten van de ziekteactiviteit vaak de manier van de arts om vast 
te stellen hoe het met de patiënt gaat. De ernst van de klachten die bij de patiënt 
optreden, is niet altijd bepalend voor de manier waarop de patiënt de ziekte ervaart. 
Het fysiek, psychisch en sociaal functioneren blijkt ook een belangrijke rol hierin te 
spelen. Deze factoren bepalen ook in sterke mate het zorggebruik van de patiënt. Het 
is dus belangrijk om bij het evalueren van de ziekte ook het fysiek, psychisch en 
sociaal functioneren te bepalen. (Drossman et al, 1989; Turnbull et Vallis, 1995; 
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Literatuuroverzicht 
 
Uit de literatuur blijkt dat mensen met Colitis ulcerosa of de ziekte van Crohn een 
verminderde kwaliteit van leven hebben. Drossman et al (1989) hebben onderzoek 
gedaan naar de kwaliteit van leven bij 150 IBD patiënten. Hiervoor hebben ze gebruik 
gemaakt van de Sickness Impact Profile (SIP), een gestandaardiseerde maat voor de 
functionele status van de patiënt, en een zelfgemaakte lijst die de zorgen van de 
patiënt meet. IBD patiënten bleken een matig beperkt functioneren te hebben (Colitis 
ulcerosa 5.2 +/- 6.7;Crohn 8.6 +/- 9.8). Patiënten met de ziekte van Crohn 
functioneerden slechter dan patiënten met Colitis ulcerosa. De beperkingen zaten 
vooral in het psychologische en sociale functioneren en in mindere mate in het fysieke 
functioneren.  
Bij het onderzoek van Nordin et al (2002) werd gebruik gemaakt van een 
vragenlijst voor het meten van angst en depressie. Tevens werd er een lijst gebruikt 
voor het verzamelen van demografische data en informatie over de ziekte. De 
eerstgenoemde lijst bevat de Short Form-36 ( SF-36,een generiek meetinstrument 
voor het meten van de kwaliteit van leven die vrijwel identiek is aan de RAND-36), 
de  Inflammatory Bowel Disease Questionnaire (IBDQ, een ziektespecifieke lijst voor 
het meten van de kwaliteit van leven) en de Hospital Anxiety and Depression scale 
(HAD). De resultaten van het onderzoek wezen uit dat patiënten met Colitis ulcerosa 
een significant hogere kwaliteit van leven hadden dan patiënten met de ziekte van 
Crohn. Dit was voor alle dimensies van kwaliteit van leven het geval. Patiënten in een 
actieve fase van hun ziekte, bij zowel Colitis ulcerosa als de ziekte van Crohn, bleken 
een significant lagere kwaliteit van leven te hebben dan patiënten in een rustige fase 
van hun ziekte. Dit bleek voor alle dimensies van kwaliteit van leven te gelden. 
Patiënten met de ziekte van Crohn hadden meer last van angst en depressie dan Colitis 
ulcerosa patiënten. Dit wordt verklaard door het feit dat patiënten met de ziekte van 
Crohn vaak ernstiger fysieke symptomen ervaren.  
 Wat betreft het psychisch functioneren is depressie de meest voorkomende 
manifestatie bij patiënten met IBD. De incidentie ervan stijgt en correleert met de 
ernst van de ziekte. (Drossman et al, 1989; Smolen et Topp, 2001) 
In het onderzoek van Turnbull et al (1995) werd gekeken naar de 
ziekteactiviteit, psychosociaal functioneren en kwaliteit van leven. Voor het meten 
van de kwaliteit van leven is de IBDQ gebruikt. Bij het evalueren van de impact van 
ziekteactiviteit op de kwaliteit van leven bleek dat de ziekteactiviteit alleen niet 
significant de totale kwaliteit van leven voorspelde ( r = 0.41, p < 0.07). De 
biopsychosociale factoren samen waren daarentegen sterk voorspellend voor de 
ziektespecifieke kwaliteit van leven. Ziekteactiviteit en psychologische distress bleken 
goede voorspellers van systemische symptomen (moeheid, weinig energie hebben, 
slecht slapen) en emotioneel functioneren. Psychosociaal functioneren voorspelde de 
totale kwaliteit van leven, buikklachten en emotioneel functioneren.  
Pallis et al (2002) hebben bij135 IBD patiënten gekeken naar de kwaliteit van 
leven en ziekteactiviteit met behulp van de IBDQ, SF-36 en ziekteactiviteit indices. 
De gemiddelde IBDQ-score van patiënten met Colitis ulcerosa was 178.5 (SD 35.3) 
en bij patiënten met de ziekte van Crohn 177.6 (SD 39.6), het verschil was niet 
significant ( p = 0.892). Op de SF-36 scoorden patiënten met Colitis ulcerosa 73.7 
(SD 14.1) en patiënten met de ziekte van Crohn 72.7 (SD 13.7). Ook dit verschil was 
niet significant (p = 0.808). Tijdens een exacerbatie van de ziekte is de kwaliteit van 
leven lager dan tijdens een periode van remissie. Dit was ook een conclusie aan het 
einde van  de literatuurstudie van Cohen (2002).  
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Casellas et al (2002) hebben met behulp van de IBDQ bij 354 patiënten met IBD 
onderzocht op welke manier sociodemografische en klinische variabelen de kwaliteit 
van leven beïnvloeden. Hieruit bleek dat niet alleen de ziekteactiviteit, maar ook de 
variabelen geslacht (vrouw of man), wel of geen ziekenhuisopname, aantal 
exacerbaties per jaar en opleidingsniveau (hoog of laag) invloed hebben op de 
kwaliteit van leven. De grootste impact hebben toch de variabelen met betrekking tot 
de ziekteactiviteit. Patiënten met de hoogste kwaliteit van leven zijn mannen die niet 




1.4 Relevantie van het onderzoek 
 
Er is in Nederland nog weinig onderzoek gedaan naar de kwaliteit van leven bij 
patiënten met IBD. De IBDQ-vragenlijst is wel vertaald naar het Nederlands en 
gevalideerd, maar nog niet veel toegepast. Ook op het gebied van ziekteacceptatie, het 
gevoel controle te hebben over de omgeving en sociale steun bij patiënten met IBD is 
nog weinig onderzoek gedaan. Het doel van het onderzoek is na te gaan op welke 
gebieden zich de grootste knelpunten voordoen bij patiënten met IBD (o.a. in 
vergelijking met andere patiëntengroepen en de gezonde bevolking). Tevens wordt 
nagegaan in hoeverre verschillen in (aspecten van) kwaliteit van leven samenhangen 
met dan wel verklaard kunnen worden door demografische variabelen, kenmerken van 
de ziekte, 'health locus of control', sociale steun en ziekteacceptatie.  
Het uiteindelijke doel van het onderzoek is het verzamelen van relevante informatie 
ten behoeve van de zorg aan IBD patiënten. De uitkomsten van dit onderzoek zouden 
mogelijk behulpzaam kunnen zijn bij het opsporen van eventuele risicogroepen die, 
meer dan gemiddeld, in psychisch en sociaal opzicht hinder van hun ziekte 
ondervinden. 
 
1.5 Probleemstelling en vraagstellingen 
 
De uiteindelijke probleemstelling luidt als volgt: Wat is de invloed van IBD op het 
dagelijks functioneren en de kwaliteit van leven van de patiënt? 
Om de verwachte verbanden te verduidelijken is het volgende schema opgezet; 
 
Demografisch Onafhankelijke Intermediërende  Afhankelijke   
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De volgende vraagstellingen zullen gebruikt worden om de probleemstelling te 
beantwoorden: 
 
1. Welke lichamelijke klachten ondervinden patiënten met IBD?  
 
2. Hoe is de kwaliteit van leven van patiënten met IBD? Is er verschil tussen 
patiënten met de ziekte van Crohn en patiënten met Colitis ulcerosa? Hoe is de 
score ten opzichte van de bevolking?  
 
3. In hoeverre wordt (bij beide patiëntengroepen) de kwaliteit van leven beïnvloed 
door kenmerken van de ziekte (duur, ziekte-ernst, ziekteactiviteit)? 
 
4. Wat is de invloed van ziekteacceptatie op de verschillende aspecten van kwaliteit 
van leven? 
 
5. Wat is de invloed van sociale steun op de verschillende aspecten van kwaliteit van 
leven? 
 
6. Wat is de invloed van ‘Mastery’ op de verschillende aspecten van kwaliteit van 
leven? Hoe is de score ten opzichte van andere ziektegroepen? 
 




© Wetenschapswinkel Geneeskunde en Volksgezondheid RuG             Afdeling MDL AZG 12 




Het onderzoek bestaat uit twee delen. Het eerste deel van het onderzoek is exploratief. 
Hierin wordt een beeld gegeven van het fysiek, psychisch en sociaal functioneren van 
de patiënten. Het tweede deel van het onderzoek is meer verklarend. Er wordt 
gekeken of verschillen in (aspecten van) kwaliteit van leven samenhangen met, dan 
wel verklaard kunnen worden door demografische data, kenmerken van de ziekte 
(duur, ernst, recente situatie), sociale steun, het gevoel controle te hebben over de 
omgeving (Mastery) en ziekteacceptatie. Om aan de relevante informatie te komen, is 




Er is systematisch gezocht naar literatuur over het onderwerp ‘IBD en kwaliteit van 
leven’ in Medline via de thesaurus. De trefwoorden waren ‘inflammatory bowel 
disease (= Crohn’s disease and colitis ulcerosa) in combinatie met ‘Quality of life’. 
Deze trefwoorden zijn gebruikt als major-mesh termen. Ook is er gezocht in Embase. 
De zoekperiode was van 1990 tot en met 2003. De vragenlijsten zijn vanuit het AZG 
(afdeling Maag Darm Lever) verstuurd, zodat de anonimiteit van de patiënten 
gewaarborgd bleef. Tijdens het verwerken van de data was er dus geen inzage in de 
persoonlijke of medische gegevens mogelijk. Andersom weten de artsen niet wie wel 




Een steekproef is getrokken uit de patiëntenadministratie van de Maag Darm Lever 
afdeling van het AZG Die deel van de IBD patiënten is benaderd om mee te doen aan 
het onderzoek. Het gaat om patiënten die niet opgenomen zijn in het ziekenhuis, maar 
thuis verblijven. Een steekproef is at random getrokken door de ‘even’ 
patiëntnummers uit het patiëntenbestand in het onderzoek op te nemen. Hiermee 
kwamen we tot een groep van 165 IBD patiënten. Inclusiecriteria waren: de diagnose 
Colitis ulcerosa/ ziekte van Crohn/ indeterminate colitis is door een arts gesteld, de 
patiënt is onder behandeling in het AZG en de leeftijd is achttien jaar of ouder.  
In totaal zijn er 165 patiënten benaderd. 143 Patiënten hebben de vragenlijst 
teruggestuurd. Dit betekent dat er een respons was van 86,7 %.Van de teruggestuurde 
vragenlijsten bleken er  twee onbruikbaar te zijn, doordat er teveel vragen niet waren 
ingevuld. Tevens zijn er nog zes vragenlijsten weggelaten bij de analyses, omdat de 
betreffende respondenten ‘indeterminate colitis’ hadden en dus niet tot de groep 
Colitis ulcerosa of ziekte van Crohn behoorden. Drie vragenlijsten werden te laat 
teruggestuurd. We konden dus uiteindelijk van 132 patiënten de gegevens gebruiken 
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1. Ziekteactiviteit en ziekte-ernst 
 
Om een indruk te krijgen van de ziekteactiviteit zijn er vijftien vragen in de lijst 
opgenomen. Na het bestuderen van de literatuur bleek dat het niet eenvoudig is om 
een goede manier te vinden om de ziekteactiviteit met behulp van een aantal vragen 
vast te stellen. (Sandler et al, 1988; Hodgson et Bhatti, 1995) Voor een nauwkeur ige 
meting zijn ook laboratoriumonderzoek en lichamelijk onderzoek noodzakelijk. De 
vragen in de lijst zijn, in overleg met de MDL-arts, overgenomen uit een vragenlijst 
die in het AZG sinds een jaar gebruikt wordt bij de schriftelijke controles van IBD 
patiënten. Voor het meten van de ziekteactiviteit is een zelfgemaakte index gebruikt. 
Er is gekeken naar de aanwezigheid van symptomen als buikpijn, bloedverlies bij de 
ontlasting, het aantal keer ontlasting per dag en andere symptomen die iets over de 
ziekteactiviteit zeggen. Aan het wel of niet aanwezig zijn van elk symptoom is een 
punt toegekend. Deze punten zijn opgeteld en het totaal aantal symptomen 
representeert de ziekteactiviteit. De minimumscore is nul en de maximumscore is 23. 
Voor het bepalen van de ziekte-ernst zijn een aantal andere vragen gebruikt, onder 
andere over de extra- intestinale symptomen (gewrichtspijn, koorts, huisafwijkingen), 
het hebben van een stoma en eventuele operaties als gevolg van de ziekte. De 




De Inflammatory Bowel Disease Questionnaire (IBDQ) is een ziektespecifieke 
vragenlijst. De lijst bestaat uit 32 vragen die de ziektegerelateerde kwaliteit van leven 
(HRQoL) van de patiënt meet. De vragen zijn onder te verdelen in vier subschalen: 
gastro- intestinale symptomen (IBDQ bowel), systemische symptomen (IBDQ 
systemic), emotionele disfunctie (IBDQ emotional) en sociale disfunctie (IBDQ 
social). De antwoorden op de vragen variëren van 1 (slechtste) tot 7 (beste). De scores 
worden bij elkaar opgeteld en de totaalscore kan dus variëren van 32 tot 224. De 
scores kunnen ook per subschaal worden opgeteld. De subschaal ‘gastro- intestinale 
symptomen’ omvat tien items. De score op deze subschaal kan dus lopen van 10 tot 
70. Vijf items behoren tot de subschaal ‘systemische symptomen’, waardoor deze 
score kan variëren van 5 tot 35. ‘Emotionele disfunctie’ wordt berekend met twaalf 
items, dus deze score loopt van 12 tot 84. Tot slot bestaat de subschaal ‘sociale 
disfunctie’ uit vijf items. De score hierop loopt van 5 tot 35. Hoe hoger de score is, 
hoe beter de kwaliteit van leven. De lijst is vertaald naar het Nederlands en uitgebreid 
gevalideerd. De lijst bleek een valide en betrouwbaar instrument te zijn en is 
inmiddels veel toegepast. (Russel et al, 1997; Yacavone et al, 2001, Irvine,1993; 
Smith et al, 2002; Cheung et al, 2000; Irvine, 1994; Irvine, 1993; Mouzas, 2001; 




De RAND-36 is een generiek meetinstrument voor de kwaliteit van leven. De RAND-
36 is ontstaan vanuit de toenemende behoefte aan meetinstrumenten om de algemene 
gezondheidstoestand vast te leggen. De lijst beslaat het hele terrein van gezondheid en 
is niet gericht op specifieke ziektes. Dit instrument bevat schalen voor fysiek 
functioneren, sociaal functioneren, rolbeperkingen door fysieke of emotionele 
problemen, mentale gezondheid, energie, pijn en algemene gezondheidsbeleving. De 
score per subschaal loopt van 0-100. Ook hier geldt; hoe hoger de score, hoe beter de 
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gezondheid. De RAND-36 vormt een betrouwbare, valide en gevoelige maat voor de 




Met behulp van de Mastery- lijst (Pearlin & Schooler 1978)  kan er een beeld 
verkregen worden van de mate van controle over het leven die personen ervaren. 
Hiermee kan dus bepaald worden of een patiënt het idee heeft dat hij of zij zelf 
invloed kan uitoefenen op de dingen die hem of haar overkomen. De lijst bestaat uit 
zeven items. De schaal is veelvuldig gebruikt in onderzoek naar adaptatie aan 
chronisch somatische aandoeningen en blijkt over goede psychometrische kwaliteiten 
te beschikken. De schaalscore wordt verkregen door de items bij elkaar op te tellen en 
loopt van 7 tot 35. Een hogere score betekent een hogere mate van controlegevoel. 
 
5. Gemodificeerde  SSL 
 
De SSL ( Sociale Steun Lijst) is opgenomen in het onderzoek om een eventuele relatie 
aan te kunnen tonen tussen sociale steun en de kwaliteit van leven. De lijst is 
gemodificeerd, omdat het oorspronkelijke aantal vragen ( twee keer 34 vragen) terug 
is gebracht tot tien vragen. Op dit gebied is nog erg weinig onderzoek gedaan bij IBD 
patiënten. Met behulp van de lijst wordt de hoeveelheid sociale steun (ondersteunende 
interacties) die de patiënt op verschillende gebieden ontvangt gemeten. Deze 
interacties zijn onder te verdelen in zes typen steun: alledaagse emotionele 
ondersteuning, emotionele ondersteuning bij problemen, waarderingssteun, 
instrumentele ondersteuning, ‘social companionship’(elkaars gezelschap opzoeken) en 
informatieve ondersteuning. De patiënt geeft aan hoeveel steun hij of zij op elk gebied 
ontvangt (1 = zelden of nooit, 4 = erg vaak). De antwoorden worden bij elkaar 
opgeteld. De schaalscore loopt van 5 tot 20. Hoe hoger de score, hoe meer steun de 
patiënt krijgt.  
Tevens wordt met de gemodificeerde SSL de mate waarin de verkregen 
ondersteuning overeenkomt met de behoefte van de patiënt gemeten. Dit zegt iets over 
de tevredenheid van de patiënt over de verkregen steun. De antwoordcategorieën 
variëren van 1 (mis ik, zou ik graag meer willen) tot 4 (gebeurt te vaak, het zou prettig 
zijn als het minder vaak gebeurde). De mate waarin de patiënt een tekort aan steun 
ervaart wordt, na het hercoderen van de scores, verkregen door de scores bij elkaar op 
te tellen. De schaalscore loopt van 5 tot 20. Een hogere score komt overeen met een 




De ICQ ( Illness Cognition Questionnaire) is een internationaal bekende en 
gevalideerde lijst die in het Nederlands vertaald en gevalideerd is (ZCL: Ziekte 
Cognitie Lijst). Met deze lijst is de mate waarin de patiënt de ziekte heeft 
geaccepteerd te bepalen. De lijst bestaat uit achttien vragen. De patiënt geeft bij elke 
stelling aan in welke mate hij of zij het met de stelling eens is ( 1= niet, 4= helemaal).  
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De vragen zijn verdeeld over drie subschalen; hulpeloosheid, acceptatie en ‘disease 
benefits’. De schaalscores worden verkregen door de scores op de items op te tellen. 
Elke subschaal bestaat uit zes items, dus de score per subschaal loopt van 6 tot 24. 
Een hogere score betekent een hogere mate van hulpeloosheid, ziekteacceptatie of 
‘disease benefits’. (Evers et al, 2001) 
 
7. Demografische data 
 
Aan het einde van de vragenlijst wordt gevraagd naar een aantal persoonlijke 
kenmerken. Hieronder vallen: het geslacht, de leeftijd, de burgerlijke status, het aantal 




Alle analyses zijn uitgevoerd in het statistiekprogramma SPSS. Om inzicht te krijgen 
van de scores van de beide patiëntengroepen en alle IBD patiënten samen op de 
verschillende onderdelen van de vragenlijst zijn frequentietabellen gemaakt. Hierin 
staan de gemiddelde scores, het minimum, het maximum en de standaarddeviatie. De 
IBDQ gegevens zijn vergeleken met het onderzoek van Pallis et al (2002) onder 135 
IBD patiënten. De RAND-36 gegevens zijn vergeleken met gegevens van de 
algemene bevolking afkomstig  uit de handleiding (Website NCG, 2004). 
 Bij dit onderzoek zijn bivariate Pearson correlatiecoëfficiënten berekend voor 
het toetsen van verbanden tussen variabelen op ordinaal niveau. Voor het toetsen van 
verschillen tussen de twee groepen patiënten, ziekte van Crohn en Colitis ulcerosa, 
zijn er t-toetsen uitgevoerd voor onafhankelijke groepen.  
 Voor het bepalen van de factoren die van invloed zijn op het mentaal 
functioneren van de IBD patiënten is een regressieanalyse uitgevoerd.  
Er is tweezijdig getoetst met a = .05. 
 
Betrouwbaarheid van de vragenlijst 
 
Om de betrouwbaarheid van de subschalen van de vragenlijst te bepalen, zijn er 
betrouwbaarheidsanalyses uitgevoerd. Er is gekeken naar de onderlinge correlaties 
tussen de items die tot een bepaalde subschaal behoren. Hoe hoger de uitkomst 
(Crohnbach’s Alpha), hoe betrouwbaarder de subschaal is. De uitkomsten zijn 
vermeld in de volgende tabel. Uit de tabel blijkt dat alle schalen betrouwbaar zijn, 
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Tabel 2.1 De Crohnbach’s Alpha’s van de gebruikte meetinstrumenten 
Subschaal Crohnbach’s Alpha 
IBDQ bowel 0.85 
IBDQ systemic 0.83 
IBDQ social 0.79 
IBDQ emotional 0.92 
ICQ hulpeloosheid 0.91 
ICQ acceptatie 0.89 
ICQ benefits 0.89 
Mastery 0.85 
SSL interacties 0.70 
SSL discrepanties 0.82 
RAND-36 fysiek functioneren 0.92 
RAND-36 sociaal functioneren 0.87 




RAND-36 rolbeperkingen (emotioneel 
probleem) 
0.87 
RAND-36 mentale gezondheid 0.87 
RAND-36 vitaliteit 0.86 
RAND-36 pijn 0.90 
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Hoofdstuk 3:   Resultaten 
 
3.1 Beschrijving van de onderzoekspopulatie 
 
In Tabel 3.1 zijn een aantal kenmerken van de onderzoekspopulatie weergegeven.  
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De groep pati?nten met de ziekte van Crohn en de groep met Colitis ulcerosa komen 
wat betreft de samenstelling sterk overeen. Het betreft een relatief jonge groep 
mensen. Het grootste deel van de pati?nten is getrouwd of heeft een partner.  Het 
meest opvallende verschil tussen de beide groepen is dat een groter deel van de 
pati?nten met de ziekte van Crohn een operatie heeft ondergaan (58,5 % versus 10,0 
% bij Colitis ulcerosa). Tevens hebben de pati?nten met de ziekte van Crohn 
gemiddeld een langere ziekteduur (135,2 maanden versus 117,9 maanden bij Colitis  
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ulcerosa), maar dit verschil is niet significant (t = 0.962, NS). De gemiddelde 
ziekteactiviteit op dit moment van de pati?nten met de ziekte van Crohn is 6,77 en van 
de pati?nten met Colitis ulcerosa 5,45. Dit verschil is niet significant (t = 1.752, NS). 
De gemiddelde ziekte-ernst ligt bij pati?nten met de ziekte van Crohn significant 
hoger ( 2,45 versus 1,84 bij Colitis ulcerosa; t = 2.392, p = .018).  
 
 
3.2 Het functioneren van pati?nten met IBD 
 
3.2.1  De lichamelijke klachten van IBD pati?nten  
 
Er is bij de onderzoekspopulatie gekeken naar de frequentie van voorkomen van de 
meest voorkomende klachten bij IBD pati?nten. Van de klachten die direct te maken 
hebben met de ontstekingen in het maagdarmstelsel zijn buikpijn (76,5%), 
slijmverlies bij de ontlasting (61,3%) en bloedverlies bij de ontlasting (42,5%) de 
meest voorkomende klachten. Pati?nten met Colitis ulcerosa hadden significant vaker 
last van bloed- en slijmverlies bij de ontlasting dan pati?nten met de ziekte van Crohn 
(bloedverlies 54% versus 35,3%, slijmverlies 70% versus 56,1%) 
 Ongeveer eenderde van alle pati?nten heeft last van waterdunne ontlasting, 
pijnlijke aandrang, anale pijn en ongewild verlies van ontlasting. De frequentie van 
waterdunne ontlasting was hoger bij de pati?nten met de ziekte van Crohn. Ook 
hadden zij meer last van ongewild verlies van ontlasting. Bij de extra- intestinale 
verschijnselen staan moeheid (70,5%) en huidafwijkingen (28,8%) op de voorgrond 
bij de gehele groep IBD pati?nten. Pati?nten met de ziekte van Crohn hadden meer 
last van fistels (14,6% versus 2%) en pati?nten met Colitis ulcerosa  meer van 
gewrichtspijn (60,0% versus 42,7%).  
 
3.2.2  De kwaliteit van leven van IBD pati?nten   
 
Om de kwaliteit van leven te bepalen, wordt gekeken naar de scores op de ziekte-
specifieke vragenlijst (de IBDQ) en de generieke vragenlijst (de RAND-36) over de 
kwaliteit van leven. De gemiddelde scores op de IBDQ subschalen, de IBDQ in zijn 
geheel en de RAND-36 subschalen zijn voor beide pati?ntengroepen berekend. Er zijn 
referentiewaardes vermeld, om inzicht te krijgen in de scores van deze 
pati?ntenpopulatie. De referentiewaardes van de IBDQ zijn verkregen uit het 
onderzoek van Pallis et al (2002). De pati?ntenpopulatie uit hun onderzoek omvatte 
135 IBD pati?nten, waarvan 81 met Colitis ulcerosa en 54 met de ziekte van Crohn. 
De referentiewaardes van de RAND-36 zijn ontleend aan de handleiding en betreffen 
gegevens afkomstig uit de algemene bevolking 
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Tabel 3.2 Scores van de IBD pati?nten op de verschillende aspecten van kwaliteit van 
leven vergeleken met referentiewaardes 
 Colitis ulcerosa  
(n = 50) 
Ziekte van Crohn  








































































Crohn:  63,2    
Colitis: 27,9 


















Crohn:  28,5 
86,9 
* p < .05    ** p < .01 
 
De scores van de groep pati?nten met Colitis ulcerosa en de groep met de ziekte van 
Crohn verschilden voor de subschalen van de IBDQ en de IBDQ totaalscore niet 
significant. Voor de subschalen van de RAND-36 was dit ook het geval, behalve voor 
de subschalen ‘fysiek functioneren’ en ‘rolbeperkingen fysiek functioneren’. Hier 
bestonden wel significante verschillen (resp. t = - 3.072, p = .003 en t = - 2.041, p = 
.043). De pati?nten met Colitis ulcerosa hadden op dit gebied een betere kwaliteit van 
leven. Uit eerder onderzoek is gebleken dat patiënten met IBD een verminderde 
kwaliteit van leven hebben. Patiënten met Colitis ulcerosa hebben een betere kwaliteit 
van leven dan patiënten met de ziekte van Crohn (Nordin et al, 2002; Pallis et al, 
2002; Cohen, 2002; Irvine, 1993; Irvine, 1997). De scores op de IBDQ schalen van dit 
onderzoek zijn vergelijkbaar met het onderzoek van Pallis et al (2002) en Nordin et al 
(2002). De scores op de IBDQ schalen in de onderzoeken van de Boer et al (1995) en 
Smolen et Topp (2001) liggen lager. Bij het onderzoek van Nordin et al (2002) is 
tevens de SF-36 gebruikt die vergelijkbaar is met de RAND-36. Hieruit bleek dat de 
IBD patiënten op alle dimensies lager scoorden dan de bevolking. De enige 
uitzondering was dat patiënten met Colitis ulcerosa hoger dan de bevolking scoorden 
op ‘fysiek functioneren’ en ‘pijn’. Het fysiek functioneren van de patiënten met de 
ziekte van Crohn is lager dan dat van de bevolking. Het opvallende was dat vooral de  
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score op de algemene gezondheidsbeleving van beide patiëntengroepen veel lager lag 




Het fysiek functioneren van de IBD pati?nten wordt gemeten met behulp van de 
scores op de ‘bowel’subschaal van de IBDQ en de subschalen ‘fysiek functioneren’ 
en ‘rolbeperkingen fysiek probleem’ van de RAND-36. Uit Tabel 3.2 is af te leiden 
dat de pati?nten met de ziekte van Crohn een verminderd fysiek functioneren hebben 
in vergelijking tot de bevolking. De pati?nten met de ziekte van Crohn scoren veel 
slechter dan de bevolking op het fysieke vlak dan de pati?nten met Colitis ulcerosa. 
Zoals eerder genoemd scoren pati?nten met Colitis ulcerosa beter op de dimensie 
‘fysiek functioneren’ en ervaren ze minder rolbeperkingen als gevolg van een 
verminderd fysiek functioneren. De kwaliteit van leven op het fysieke vlak is dus 
beter bij de groep pati?nten met Colitis ulcerosa dan bij de pati?nten met de ziekte van 




Het psychisch functioneren gemeten met drie subschalen van de RAND-36 (mentale 
gezondheid, vitaliteit en rolbeperkingen emotioneel probleem) blijkt bij alle IBD 
pati?nten slechter te zijn dan bij de normale bevolking. Pati?nten met de ziekte van 
Crohn scoren op deze drie subschalen slechter dan de pati?nten met Colitis ulcerosa. 
De kwaliteit van leven van de pati?nten met de ziekte van Crohn is dus lager op 
psychisch gebied. Op de subschaal ‘emotional’ van de IBDQ scoren de beide 
pati?ntengroepen ongeveer even hoog. Dit geldt ook voor de subschaal ‘systemic’ van 
de IBDQ. Het verschil is dat de pati?nten op de subschaal ‘emotional’ hoger scoren 




Zowel de RAND-36 als de IBDQ bevatten een subschaal die het sociaal functioneren 
van de pati?nt meet. Bij het vergelijken van de score op de subschaal van de RAND-
36 met de score hierop van de bevolking, valt op dat beide pati?ntengroepen slechter 
scoren dan de bevolking. De pati?nten met de ziekte van Crohn scoren iets slechter 
dan de pati?nten met Colitis ulcerosa, maar dat verschil is statistisch niet significant (t 
= -1.201, NS) Een slechtere score wil zeggen een slechtere kwaliteit van leven op 
sociaal gebied. De scores op de subschaal sociaal functioneren van de IBDQ liggen 
heel dicht bij scores uit eerder onderzoek. Ook hier geldt weer dat de pati?nten met de 
ziekte van Crohn iets slechter scoren. De kwaliteit van leven is dus op sociaal gebied 




De algemene gezondheidsbeleving van de IBD pati?nten is opvallend laag in 
vergelijking tot de bevolking. Over het algemeen vinden de pati?nten dus dat hun 
gezondheid slecht is. Op het gebied van pijn scoren ze ook iets lager, wat wil zeggen 
dat ze meer pijn ervaren dan de bevolking, maar dit verschil met de bevolking is veel 
minder groot. Op beide dimensies scoren de pati?nten met de ziekte van Crohn 
wederom significant slechter dan de pati?nten met Colitis ulcerosa. Een andere maat  
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voor de algemene kwaliteit van leven is de totaalscore op de IBDQ. Deze score is 
voor de pati?nten met de ziekte van Crohn lager dan voor de pati?nten met Colitis 
ulcerosa, maar dat verschil is statistisch niet significant (t = - 0.921, NS). In 
vergelijking met de populatie van een eerder gedaan onderzoek is de score van de 
Colitis ulcerosa groep iets hoger en van de ziekte van Crohn groep iets lager. 
 
 
3.3  De relatie tussen kenmerken van de ziekte en kwaliteit van leven 
 
Bij het bepalen van de invloed van de ziektekenmerken op de kwaliteit van leven is  
gekeken naar de correlaties tussen de ziektekenmerken en de verschillende aspecten 
van kwaliteit van leven. De maat die bij dit onderzoek is gebruikt om de ziekte-ernst 
en de ziekteactiviteit vast te stellen, is nog niet eerder gebruikt. Om te controleren of 
de gebruikte manier van meten valide is, zijn de correlaties tussen deze twee maten en 
de subschalen ‘bowel’ en ‘systemic’ van de IBDQ berekend. Alle berekende 
correlaties zijn significant, maar liggen voor de ziekteactiviteit aanzienlijk hoger. De 
uitkomsten zijn (zeer) bemoedigend met betrekking tot de validiteit van de variabelen 
‘ziekteactiviteit’ en ‘ziekte-ernst’. 
  
Tabel 3.3 Correlaties tussen ziekte-ernst en ziekteactiviteit en twee IBDQ- subschalen  
 Ziekte-ernst Ziekteactiviteit 
IBDQ bowel - 0.263 ** - 0.769 *** 
IBDQ systemic - 0.278 ** - 0.534 *** 
**   p < .01    *** p < .001 
 
Voor het bepalen van de invloed van de ziektekenmerken op de kwaliteit van leven 
zijn  de correlaties berekend tussen de ziektekenmerken en de subschalen van de 
IBDQ en RAND-36 subschalen. De subschalen zijn ingedeeld in vier groepen 
overeenkomstig de verschillende aspecten van kwaliteit van leven (algemeen, fysiek, 
psychisch en sociaal functioneren). De subschaal ‘gezondheidsveranderingen’ van de 
RAND-36 is weggelaten, omdat deze subschaal uit slechts één item bestaat en niet 
beïnvloed wordt door ziektekenmerken.  
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Tabel 3.4 Correlaties tussen aspecten van kwaliteit van leven en ziektekenmerken bij 
alle IBD pati?nten (n = 132) 






- 0.204 * 
 
- 0.366 *** 
- 0.609 *** 
 
- 0.184 * 






  0.170 * 
- 0.127 
  0.010 
 
- 0.769 *** 
- 0.522 *** 
- 0.491 *** 
 
- 0.263 ** 
- 0.245 ** 








  0.128  
  0.147 
  0.061 
  0.073 
  0.155 
 
- 0.543 *** 
- 0.534 *** 
- 0.355 *** 
- 0.438 *** 
- 0.414 *** 
 
- 0.324 *** 
- 0.278 ** 
- 0.171 * 
- 0.220 * 





  0.053 
  0.173 * 
 
- 0.683 *** 
- 0.576 *** 
 
- 0.318 *** 
- 0.239 ** 
*     p < .05   **   p < .01   *** p < .001 
 
Uit Tabel 3.4 blijkt dat er geen verband bestaat tussen de duur van de ziekte en vrijwel 
alle subschalen van de IBDQ en RAND-36. De enige uitzonderingen hierop zijn de 
subschalen ‘pijn’, ‘sociaal functioneren’ en de ‘bowel’ subschaal van de IBDQ, maar 
deze verbanden zijn zwak. Tussen ziekteactiviteit en de subschalen van de IBDQ en 
de RAND-36 bestaan daarentegen wel hogere correlaties, met name tussen 
ziekteactiviteit en de ‘sociale’ en ‘bowel’ subschaal van de IBDQ. Dit wil zeggen dat 
een hogere mate van ziekteactiviteit gepaard gaat met een slechtere kwaliteit van 
leven.  
 De correlaties tussen de ziekte-ernst en alle subschalen zijn minder sterk dan 
de correlaties met de ziekteactiviteit. Ziekte-ernst correleert het sterkst met twee 
subschalen van de IBDQ: de emotionele en de sociale subschaal. Ook hier geldt hoe 
hoger de ziekte-ernst, hoe lager de kwaliteit van leven. Dit geldt vooral voor het 
emotionele en sociale gebied. 
 
  
3.4  De relatie tussen de ziekteacceptatie en hulpeloosheid en de kwaliteit van 
leven. 
 
De gemiddelde scores op de drie subschalen van de ICQ (hulpeloosheid, 
ziekteacceptatie en disease benefits) zijn per ziekte vastgesteld. Pati?nten met de 
ziekte van Crohn scoorden gemiddeld iets hoger op hulpeloosheid en disease benefits 
(10,74 SD 4.64 en 15,8 SD 4.69 versus 9.87 SD 3.96 en 14,58 SD 5.36 bij Colitis 
ulcerosa) en pati?nten met Colitis ulcerosa scoorden iets hoger op ziekteacceptatie 
(18,58 SD 4.50 versus 18,41 en SD 3.69 bij de ziekte van Crohn). De verschillen 
tussen de beide groepen waren niet significant. De scores op de ICQ van een groep 
pati?nten met reumatoide arthritis (RA) en een groep pati?nten met multiple sclerosis 
(MS), twee andere chronische ziekten, zijn bekend. IBD pati?nten hebben een lagere 
mate van hulpeloosheid (RA 12,66 SD 4.24 en MS 13,44 SD 4.40) en een hogere 
mate van ziekteacceptatie (RA 16,65 SD 4.20 en MS 15,78 SD 4.37) dan de pati?nten  
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met RA of MS. Pati?nten met de ziekte van Crohn hebben meer ‘disease benefits’ dan 
pati?nten met RA (15,20 SD 4.22) of MS (15,53 SD 4.46) en pati?nten met Colitis 
ulcerosa juist minder. De verschillen zijn niet significant. 
Voor het meten van de invloed van ziekteacceptatie en hulpeloosheid op de 
verschillende aspecten van kwaliteit van leven, zijn de correlaties berekend tussen de 
scores op deze variabelen en de subschalen van de IBDQ en RAND-36. De scores van 
de pati?nten met de ziekte van Crohn en de pati?nten met Colitis ulcerosa verschilden 
niet significant voor de verschillende subschalen van de ICQ. Om deze reden is de 
invloed van de ziekteacceptatie en hulpeloosheid op de kwaliteit van leven voor de 
IBD groep als geheel bepaald en niet per ziekte. 
 
Tabel 3.5 Correlaties tussen ziekteacceptatie en hulpeloosheid en de verschillende 
aspecten van kwaliteit van leven bij alle IBD pati?nten. 








- 0.591 *** 








0.495 ***  
 
- 0.528 *** 
- 0.633 *** 














- 0.568 *** 
- 0.547 *** 
- 0.494 *** 
- 0.562 *** 








- 0.648 *** 
- 0.595 *** 
*** p < .001 
 
De variabelen ziekteacceptatie en hulpeloosheid blijken met alle subschalen van de 
IBDQ en de RAND-36 significant te correleren. Bij de ziekteacceptatie lag de 
correlatie met de subschaal ‘fysiek functioneren’ van de RAND-36 wat lager (r = 
0.309, p< .001) dan de correlaties met de andere subschalen. De hoogste correlatie 
bestond tussen ziekteacceptatie en de emotionele subschaal van de IBDQ (r = 0.581, 
p< .001). Hieruit blijkt dat er een verband bestaat tussen de mate van ziekteacceptatie 
en alle dimensies van kwaliteit van leven. Hoe meer men de ziekte accepteert, hoe 
beter de kwaliteit van leven in psychisch, sociaal en fysiek opzicht. 
 De sterkste correlatie bij de variabele hulpeloosheid bestond met 
‘rolbeperkingen fysiek probleem’(r = - 0.679, p< .001) en de sociale subschaal van de 
IBDQ (r = - 0.648, p< .001). Er bestaat dus een verband tussen de mate van 
hulpeloosheid en alle aspecten van kwaliteit van leven. Hoe hoger de mate van 
hulpeloosheid, hoe lager de kwaliteit van leven in psychisch, sociaal en fysiek 
opzicht. Dit verband is iets sterker dan het verband tussen ziekteacceptatie en 
kwaliteit van leven. 
Er is tot slot nog gekeken naar de mate van ziekteacceptatie en hulpeloosheid en de 
invloed van de verschillende ziektekenmerken daarop (zie Tabel 3.6) 
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Tabel 3.6 Correlaties tussen ziekteacceptatie en hulpeloosheid en de verschillende 
ziektekenmerken  
 Duur van de ziekte Ziekteactiviteit Ziekte-ernst 
Ziekteacceptatie 0.090  - 0.258 ** - 0.199 * 
Hulpeloosheid 0.019   0.494 ***   0.275 ** 
*     p < .05   **   p < .01   *** p < .001 
 
Uit de tabel blijkt dat het verband het sterkst is tussen ziekteactiviteit en de mate van 
hulpeloosheid. Er bestaat geen verband tussen de duur van de ziekte en de mate van 
ziekteacceptatie en hulpeloosheid. Er bestaat wel een significant verband tussen de 
beide andere ziektekenmerken en de mate van ziekteacceptatie en hulpeloosheid.  
 
 
3.5  De invloed van ‘Mastery’ op de verschillende aspecten van kwaliteit van 
leven  
 
Met de Masteryschaal wordt gemeten of iemand het gevoel heeft controle te hebben 
over de omgeving. De pati?nten met de ziekte van Crohn scoorden gemiddeld 23.64 
op de Mastery en de pati?nten met Colitis ulcerosa 25.36. Het verschil tussen beide 
groepen is  niet significant (t = - 1.798, NS). De scores van deze pati?ntengroepen 
liggen dicht bij scores uit eerder onderzoek bij patiënten met hartfalen (23,00) en 
myocardinfarct (24,50) (Kempen et al,2000) 
 De correlaties tussen de Mastery en de subschalen van de IBDQ en de RAND-
36 zijn bepaald om een beeld te krijgen van eventuele verbanden tussen de Mastery en 
de verschillende aspecten van kwaliteit van leven. De uitkomsten staan in de volgende 
tabel: 
 
Tabel 3.7 Correlaties tussen Mastery en de subschalen van de IBDQ en RAND-36 
 Mastery 
IBDQ bowel 0.301 ** 
IBDQ systemic 0.357 *** 
IBDQ social 0.335 *** 
IBDQ emotional 0.439 *** 
RAND-36 Fysiek functioneren 0.448 *** 
RAND-36 Sociaal functioneren 0.479 *** 
Rolbeperkingen fysiek probleem 0.446 *** 
Rolbeperkingen emotioneel probleem 0.382 *** 
Mentaal functioneren 0.530 *** 
Vitaliteit 0.467 *** 
Pijn 0.229 ** 
Algemene gezondheidsbeleving 0.583 *** 
Gezondheidsveranderingen 0.282 ** 
**   p < .01    *** p < .001 
 
De Mastery correleert significant met alle subschalen van de IBDQ en de RAND-36. 
De hoogste correlatie bestaat met het mentaal functioneren (r = 0.530, p< .001) en de 
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3.6  De invloed van sociale steun op de verschillende aspecten van kwaliteit van 
leven 
 
Het begrip sociale steun is op twee verschillende manieren gemeten. Ten eerste zijn 
de interacties (de hoeveelheid sociale steun die iemand ontvangt) gemeten en ten 
tweede de discrepanties (de mate waarin iemand een tekort aan sociale steun ervaart). 
Er is eerst gekeken naar de score van beide ziektegroepen op deze variabelen. Er 
bleken geen significante verschillen te bestaan tussen pati?nten met de ziekte van 
Crohn en de pati?nten met Colitis ulcerosa. Het was vooral opvallend dat beide 
groepen gemiddeld erg laag scoren op de discrepanties (beide groepen 6.63), wat 
betekent dat er bij beide groepen weinig tekort aan sociale steun ervaren wordt. 
 Om te kijken of de interacties en discrepanties invloed hebben op de kwaliteit 
van leven, zijn de correlaties bepaald tussen deze variabelen en alle aspecten van 
kwaliteit van leven uit de IBDQ en de RAND-36. De variabele ‘interacties’ bleek 
alleen significant te correleren met de dimensie ‘pijn’ van de RAND-36 (r = - 0.187, p 
= .036), maar dit is een zwak verband. De variabele ‘discrepanties’ daarentegen 
correleerde wél significant met alle dimensies van de IBDQ en de RAND-36, met 
uitzondering van de sociale subschaal van de IBDQ. De hoogste correlaties waren die 
met de emotionele subschaal van de IBDQ (r = - 0.450, p< .001), ‘rolbeperkingen 
emotioneel probleem’ (r = - 0.400, p< .001) en ‘mentaal functioneren’ (r = - 0.499, p< 
.001). Dit betekent dat er een verband bestaat tussen het tekort aan sociale steun dat 
ervaren wordt en het emotioneel en mentaal functioneren van de pati?nt. Hoe groter 
het tekort aan sociale steun dat ervaren wordt, hoe slechter de kwaliteit van leven, met 
name op het emotionele en vlak. 
 
 
3.7  Factoren die van invloed zijn op het mentaal functioneren van IBD pati?nten 
 
Bij de regressieanalyse is de IBDQ subschaal ‘emotionele reactie’ als afhankelijke 
variabele gebruikt. Deze schaal staat dus voor het mentaal functioneren van de IBD 
pati?nten. Het bleek dat de schaal ‘sociaal functioneren’ van de RAND-36 teveel 
overeenkwam met de sociale subschaal van de IBDQ. De schalen ‘vitaliteit’ van de 
RAND-36 en de systemic subschaal van de IBDQ kwamen allebei teveel overeen met 
de emotionele subschaal van de IBDQ. De subschalen ‘sociaal functioneren’, 
‘vitaliteit’ en de systemic subschaal van de IBDQ zijn in verband met contaminatie 
weggelaten bij de regressieanalyse. De onafhankelijke variabelen waren uiteindelijk:  
- IBDQ: bowel en sociale subschaal 
- ICQ: ziekteacceptatie, hulpeloosheid en disease benefits 
- Mastery 
- RAND-36: algemene gezondheidsbeleving, fysiek functioneren, 
gezondheidsveranderingen, pijn, rolbeperkingen emotioneel of fysiek 
probleem. 
- SSL: interacties en discrepanties 
- Ziekteactiviteit 
Dus in totaal zijn er vijftien onafhankelijke variabelen ingevoerd bij de 
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Tabel 3.8 Resultaten multiple regressieanalyse met de IBDQ emotional als 
afhankelijke variabele (enter methode) 
Model R % Verklaarde 
variantie(cumulatief) 
1 IBDQ bowel .801 63,8 
2 Rolbeperkingen       
   emotioneel 
.873 75,7 
3 ICQ acceptatie .887 78,1 
4 SSL discrepanties .894 79,1 
5 ICQ benefits .898 79,7 
 
De ‘IBDQ bowel’ levert de grootste bijdrage aan de verklaarde variantie. Dat wil 
zeggen dat maar liefst 63,8% van de variantie in de variabele ‘IBDQ emotional’ (de 
emotionele reactie als gevolg van de ziekte) wordt verklaard door de (ernst van) 
gastro- intestinale symptomen (IBDQ bowel). Samen met de variabele ‘rolbeperkingen 
emotioneel probleem’ is deze variabele goed voor een verklaarde variantie van 75,7%. 
Ook de variabelen ‘ICQ acceptatie’, ‘SSL discrepanties’ en de ‘ICQ benefits’ leveren 
nog een significante bijdrage. 
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Hoofdstuk 4:  Discussie  
 
In Nederland is nog erg weinig onderzoek gedaan naar de kwaliteit van leven van IBD 
patiënten, terwijl IBD een grote impact heeft op het leven van de patiënt. Uit 
onderzoek is gebleken dat patiënten met IBD een verminderde kwaliteit van leven 
hebben. Dit wil zeggen dat ze op fysiek, psychisch en emotioneel gebied slechter 
functioneren dan de algemene bevolking. Met name de scores op ‘algemene 
gezondheid’, ‘rolbeperkingen fysiek probleem’, ‘RAND-36 mentaal functioneren’, 
‘vitaliteit’ en ‘RAND-36 sociaal functioneren’ lagen veel lager dan de scores van de 
algemene bevolking op deze variabelen. Voor een deel wordt dit veroorzaakt door de 
ziekteactiviteit, maar uit eerder onderzoek is gebleken dat dit niet de enige oorzaak is 
(Nordin et al, 2002; Pallis et al, 2002; Mouzas, 2001; Casellas et al, 2002; Irvine, 
1997). Patiënten met de ziekte van Crohn hebben een slechtere kwaliteit van leven 
dan patiënten met Colitis ulcerosa (Nordin et al, 2002; Pallis et al, 2002; Cohen, 2002; 
Irvine, 1993; Irvine,1997). Bij ons onderzoek bleek dit ook het geval te zijn. Op alle 
subschalen van de IBDQ en de RAND-36, behalve de ‘IBDQ emotional’, scoorden de 
patiënten met de ziekte van Crohn lager dan de patiënten met Colitis ulcerosa. Dit 
verschil in scores tussen de beide groepen was het grootst voor ‘RAND-36 fysiek 
functioneren’, ‘rolbeperkingen fysiek probleem’ en ‘rolbeperkingen emotioneel 
probleem’. Dit zou voor een deel verklaard kunnen worden door het feit dat de 
patiënten met de ziekte van Crohn een significant hogere ziekte-ernst hadden.   
 
Bij het bepalen van de lichamelijke klachten van de patiënten was het opvallend dat 
het grootste deel van de onderzochte patiënten last had van één of meerdere extra-
intestinale symptomen. Uit de literatuur bleek dat 2-10% van de IBD patiënten last 
heeft van extra- intestinale verschijnselen ((Meer van der et Stehouwer, 2001), maar 
van de patiënten uit ons onderzoek had 70,5% last van moeheid en 28,8% last van 
huidafwijkingen, allebei extra-intestinale verschijnselen. Het is mogelijk dat de 
moeheid en huidafwijkingen voor een deel door andere factoren zijn veroorzaakt die 
niet direct gerelateerd zijn aan de darmziekte zoals ouderdom, psychische problemen 
en co-morbiditeit. Over het algemeen zijn IBD patiënten ontevreden over hun 
algemene gezondheid. Patiënten met Colitis ulcerosa hebben op deze variabele uit de 
RAND-36 een score van 51,6 en patiënten met de ziekte van Crohn 48,2. De 
algemene bevolking heeft een score van 72,7.Dit komt overeen met resultaten uit 
eerder onderzoek (Nordin et al, 2002).  
 
De ziekteduur blijkt niet van invloed te zijn op de kwaliteit van leven. Dit is ook uit 
eerder onderzoek gebleken (Pallis et al, 2002). De ziekteactiviteit en ziekte-ernst 
hebben wel invloed op de kwaliteit van leven. Wanneer patiënten hoger scoren op 
deze variabelen, neemt de kwaliteit van leven af. Patiënten met IBD kennen een hoge 
mate van ziekteacceptatie en een lage mate van hulpeloosheid. De ziekteacceptatie is 
hoger en de hulpeloosheid lager dan die van patiënten met reumatoide arthritis of 
multiple sclerosis. Hoe hoger de ziekteacceptatie en hoe lager de hulpeloosheid, hoe 
beter de kwaliteit van leven. Vooral hulpeloosheid blijkt sterk samen te hangen met de 
kwaliteit van leven. Een hogere ziekteactiviteit en ziekte-ernst gaan samen met 
minder ziekteacceptatie en meer hulpeloosheid. Patiënten met IBD krijgen veel 
sociale steun, wat ook uit eerder onderzoek naar voren is gekomen (Joachim, 2002). 
Ze ervaren dan ook weinig tekort aan sociale steun. De hoeveelheid sociale steun die 
ze krijgen heeft geen invloed op de kwaliteit van leven, maar wanneer ze een tekort 
ervaren, gaat dat wel ten koste van de kwaliteit van leven.  
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Een zeer opmerkelijke bevinding is dat het mentaal functioneren van IBD patiënten  
voor voor een zeer groot deel verklaard wordt door de ‘bowel subschaal’ van de 
IBDQ. Deze schaal meet de mate waarin men last heeft van gastro- intestinale 
symptomen. Dit wil zeggen dat het hebben van buikklachten bepalend is voor het 
mentaal functioneren van de patiënten. Dit is vooral het geval als dit gepaard gaat met 
(rol)beperkingen in het dagelijks leven. Ook spelen ziekteacceptatie, een tekort aan 
sociale steun en disease benefits een rol. Hieruit blijkt dat het mentaal functioneren, 
als onderdeel van kwaliteit van leven, dus niet alleen door ziekteactiviteit wordt 
bepaald. Uit de regressieanalyse van Pallis (2002) bleek alleen de ziekteactiviteit 
bepalend voor de kwaliteit van leven te zijn, maar door hem werden alleen de 
variabelen geslacht, leeftijd, ziekteactiviteit, duur van de ziekte en roken als 
onafhankelijke variabelen gebruikt.  
 
De IBDQ-scores uit ons onderzoek kwamen sterk overeen met resultaten van eerder 
onderzoek. Doordat er nog maar weinig onderzoek is gedaan naar de kwaliteit van 
leven van patiënten met IBD, is er nog niet veel vergelijkingsmateriaal. Bij het 
verzamelen van de data uit de geretourneerde vragenlijsten bleken de respondenten 
tegen problemen aan te lopen bij het invullen van de IBDQ. Bij een aantal vragen 
wordt gesuggereerd dat men een seksueel leven heeft, naar school gaat of een baan 
heeft en aan sport doet. Dit geldt uiteraard niet voor iedereen. Het zou wenselijk zijn 
om de antwoordmogelijkheid ‘niet van toepassing’ toe te voegen aan de 
keuzemogelijkheden. Hierdoor zullen minder antwoorden opengelaten worden en zal 
de kwaliteit van de verzamelde gegevens toenemen. 
 
Het feit dat er in onze vragenlijst niet naar co-morbiditeit wordt gevraagd heeft 
mogelijk de resultaten van het onderzoek beïnvloed. Het zou tevens mogelijk kunnen 
zijn dat de patiënten met een zeer ernstige vorm van Colitis ulcerosa of de ziekte van 
Crohn buiten het onderzoek zijn gebleven als gevolg van de manier van samenstellen 
van de onderzoekspopulatie. De patiënten die uit het polibestand zijn gehaald hebben 
allemaal meegedaan aan of doen nog steeds mee aan een schriftelijke vorm van 
controles. Het is dus mogelijk dat de patiënten die ernstig ziek zijn hier buiten zijn 
gevallen. Hierdoor zou de gemiddelde kwaliteit van leven in werkelijkheid lager 
kunnen liggen.  
 
Uit het onderzoek is gebleken dat het fysiek, psychisch en sociaal functioneren van 
patiënten met IBD verminderd is ten opzichte van de algemene bevolking (Website 
NCG, 2004). Uit dit onderzoek komt overduidelijk naar voren dat dat vooral 
veroorzaakt wordt door de ernst van de ziektesymptomen. Daarnaast blijkt uit 
gesprekken met een MDL-specialist en reacties van de respondenten dat het wenselijk 
zou zijn meer aandacht te besteden aan het psychisch en sociaal functioneren van de 
patiënt. Hierbij is een rol weggelegd voor de MDL-specialist. In de meer ernstige 
gevallen zou een psycholoog ingeschakeld kunnen worden. Het standaard afnemen 
van een gevalideerd (screenings)instrument als bijvoorbeeld de IBDQ zou daatbij van 
grote betekenis kunnen zijn.  
 
Gezien de uitkomsten van dit onderzoek (hoge correlaties tussen ziekteacceptatie en 
aspecten van kwaliteit van leven) zouden gesprekken/therapieën gericht op de 
vergroting van de acceptatie van de aandoening en op vermindering van gevoelens 
van hulpeloosheid een gunstige invloed op de kwaliteit van leven van IBD patiënten 
kunnen hebben. 
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Graag willen we het volgende aan u voorleggen. Vanwege uw aandoening (ziekte 
van Crohn/Colitis Ulcerosa) bent u regelmatig in contact geweest met de Afdeling 
Maag Darm Lever (MDL) van het Academisch Ziekenhuis in Groningen (AZG). Zoals 
u ongetwijfeld kunt beamen heeft deze aandoening nogal wat gevolgen voor uzelf en 
uw leefomstandigheden. Daarom heeft de afdeling MDL/AZG de Wetenschapswinkel 
Geneeskunde en Volksgezondheid van de Rijksuniversiteit te Groningen (RuG) 
gevraagd hier onderzoek naar te doen.  
 
Het doel van het onderzoek is om de situatie van personen met de ziekte van 
Crohn/Colitis Ulcerosa, in kaart te brengen. We willen bijvoorbeeld graag weten of u 
ook problemen ondervindt in uw dagelijks leven, welke activiteiten u wel of niet kunt 
ontplooien en of uw stemming daardoor ook beïnvloed wordt enz. Daarom willen we 
u vragen mee te doen aan deze enquête. 
 
Er is, zeker in Nederland, heel weinig bekend over het functioneren van mensen met 
de ziekte van Crohn/Colitis Ulcerosa. Om daarvan een goed beeld te krijgen is het 
belangrijk dat zoveel mogelijk mensen aan het onderzoek mee doen. We zouden 
graag zien dat niet alleen de mensen meedoen die minder tevreden zijn met de 
situatie, maar ook degenen die weinig problemen ervaren. Het invullen van de 
enquête zal ongeveer 20 a 30 minuten kosten. 
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Indien u besluit aan het onderzoek mee te doen dan verzoeken we u de bijgevoegde 
vragenlijst in te vullen en met de eveneens meegezonden, gefrankeerde enveloppe 
(dus geen postzegel!) terug te sturen naar de onderzoekers van de RuG. 
 
Het onderzoek is volledig vertrouwelijk en de gegevens zullen volstrekt anoniem 
worden verwerkt. De deelnemers worden benaderd vanuit de afdeling MDL van het 
AZG. De onderzoekers van de RuG, die het onderzoek uit zullen voeren, hebben dus 
geen inzage in uw persoonlijke of medische gegevens. Andersom weten de artsen 
niet wie wel en wie niet aan de enquête heeft meegedaan. Zoals gezegd: de 
gegevens zullen t.z.t. volstrekt anoniem worden verwerkt. Dat betekent dat 
individuele personen niet herkenbaar zullen zijn. 
Natuurlijk heeft u, om wat voor reden ook, het recht om af te zien van deelname. Dit 
heeft geen enkele consequentie voor uw behandeling.  
 
Graag zien we uw ingevulde vragenlijst binnen ongeveer een week tegemoet.  
 
Indien u vragen heeft over deze enquête, dan kunt u altijd contact met ons opnemen. 
Bij voorbaat hartelijk dank voor uw medewerking. 
 





Dr. H.M. van Dullemen, gastroenteroloog  Dr. J. Bouma    
Afd. Maag Darm Lever AZG                          Coördinator Wetenschapswinkel  
Hanzeplein 1                                      Geneeskunde en Volksgezondheid RuG 
9713 GZ Groningen    A. Deusinglaan 1   
Tel.: 050 – 3610289    9713 AV Groningen   
e-mail: h.m.dullemen@int.azg.nl  Tel.: 050 – 3633109 
                 e-mail: j.bouma@med.rug.nl   











Groningen, 16 februari 2004  
 
 
Geachte heer / mevrouw, 
 
 
Ruim een week geleden is er vanuit het AZG Groningen, afdeling Maag Darm Lever, 
een vragenlijst naar u verstuurd over de ziekte van Crohn/Colitis Ulcerosa en de 
gevolgen daarvan voor het dagelijks functioneren.  
Indien u deze vragenlijst reeds heeft ingevuld en opgestuurd naar de onderzoekers, 
dan wil ik u vriendelijk danken voor uw medewerking.  
Als het invullen en terugsturen er, om wat voor reden dan ook, nog niet van is 
gekomen, dan zou ik u vriendelijk willen vragen dat alsnog te doen. Om een goed 
beeld te krijgen van de situatie is het van belang dat zoveel mogelijk mensen meedoen 
aan het onderzoek. Bij voorbaat dank voor uw medewerking. Indien er nog vragen 
zijn, dan kunt u ons bellen op een van de onderstaande telefoonnummers. 
 









Dr. H.M. van Dullemen, gastroenteroloog   Dr. J. Bouma     
Afd. Maag Darm Lever AZG                          Coördinator Wetenschapswinkel   
Hanzeplein 1                                  Geneeskunde en Volksgezondheid RuG 
9713 GZ Groningen     A. Deusinglaan 1    
Tel.: 050 – 3613354     9713 AV Groningen    
e-mail: h.m.dullemen@int.azg.nl   Tel.: 050 – 3633109 
  e-mail: j.bouma@med.rug.nl   
 
